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INTRODUÇÃO
O Cenário das Doenças Raras no Brasil representa
um marco fundamental no panorama da saúde
brasileira, pois se propõe a ser um catalisador para a
construção de um ambiente colaborativo e
multidisciplinar.

Este evento é crucial para impulsionar a formulação
de políticas públicas eficazes, diretrizes terapêuticas
inovadoras e protocolos clínicos específicos que
assegurem o acesso equitativo ao diagnóstico,
tratamento e cuidado integral para pacientes com
doenças raras.
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Ao fomentar discussões entre os mais diversos
setores – da academia à indústria, do governo à
sociedade civil – o Cenário não apenas visa melhorar
a qualidade de vida dessa população, mas também
fortalecer a sustentabilidade do Sistema Único de
Saúde (SUS), garantindo que a inclusão social seja
uma realidade para todos os que vivem com essas
condições complexas.
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Link de Inscrição: 11º Cenário das Doenças Raras no Brasil

PATROCINADORES
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https://eventos.congresse.me/cenariodoencasraras2026


PROGRAMAÇÃO
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PROGRAMAÇÃO
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PRINCIPAIS
NÚMEROS
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Principais Números: 11ª edição do Cenário das Doenças Raras no Brasil 9

https://www.instagram.com/reel/DZ9xouvRRZW/?igsh=MTQxYWI3ZGRmZG81aA%3D%3D


Principais Números: 11ª edição do Cenário das Doenças Raras no Brasil 10

https://www.instagram.com/reel/DZ9xouvRRZW/?igsh=MTQxYWI3ZGRmZG81aA%3D%3D


Principais Números: 11ª edição
do Cenário das Doenças Raras

no Brasil
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https://www.instagram.com/reel/DZ9xouvRRZW/?igsh=MTQxYWI3ZGRmZG81aA%3D%3D
https://www.instagram.com/reel/DZ9xouvRRZW/?igsh=MTQxYWI3ZGRmZG81aA%3D%3D
https://www.instagram.com/reel/DZ9xouvRRZW/?igsh=MTQxYWI3ZGRmZG81aA%3D%3D


MESAS
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Abertura Oficial
Participação de autoridades e parlamentares​ 13



Antoine Daher ​
Pres. da Casa Hunter;

Febrararas; Pres. e Cofundador
da Casa dos Raros ​

​
André Santos ​

Vereador ​
​

Tomé Abduch ​
Deputado Estadual​

​
Dika Vidal ​

Secretária Adjunta Municipal
da Pessoa com Deficiência, no
ato representando o Prefeito

Ricardo Nunes ​
​

Rosana Valle ​
Deputada Federal 

​
​

Zacarias Calil ​
Deputado Federal ​

​
Rosângela Moro ​

Deputada Federal ​
​

Sergio Moro ​
Senador ​

​
Natan Monsores ​

Ministério da Saúde
/Coordenação de

DoençasRaras
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Mesa 1​
Marco Regulatório para as Doenças Raras​ 152



Moderação: Andreia Bessa ​
Coord. Jurídica da Casa Hunter ​

Antoine Daher ​
Pres. Da​ Casa Hunter; Febrararas; Pres. E

Cofundador da Casa dos Raros

Rosangela Moro ​
Deputada Federal​

​
Rosana Valle ​

Deputada Federal ​
​

Zacharias Calil ​
Deputado Federal ​

​
Renato Porto ​

Interfarma ​
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Mesa 2
A Nova Jornada do Paciente com Doença Rara no Brasil 17



Moderação: Larissa
Carvalho ​

Jornalista da TV Globo e mãe
do Theo, paciente com

Acidúria Glutárica Tipo 1 ​
​

Andrey Corrêa ​
ANS – Diretoria de

Desenvolvimento Setorial
(DIDES) ​

​
Carolina Fischinger ​

Presidente da Sociedade
Brasileirade Triagem
Neonatal (SBTEIM)​

​
Daniela Mendes ​

Superintendente do Instituto
Jô Clemente​

​
Gonzalo Vecina Neto ​

Médico Sanitarista

Michelle Fabiani ​​
Diretora Médica da Roche ​​

​​
Natan Monsores ​​

Ministério da Saúde
/Coord. de Doenças Raras
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Mesa 3
O Desafio das Novas Terapias para Doenças Raras​ 19



Moderação: Antoine Daher ​
Pres. da Casa Hunter;

Febrararas; Pres. e
Cofundador da Casa dos

Raros ​
​

Anna Carolina Lemos Rosal ​
Ass. na Un. de Auditoria

Espec. em Saúde do Tribunal
de Contas da União (Aud

Saúde/TCU) ​
​

Daniella Marreco ​
Agência Nacional de

Vigilância Sanitária (Anvisa) ​
​

Juan Yanguela ​
Consultor – NICE Advice e
NICE International (online)​

Mateus Amâncio ​
Câmara de Regulação do

Mercado de
Medicamentos(CMED) ​

​
Mayana Zatz ​

Profa Titular de Genética
doInstituto de Biociências

da USP ​
​

Murilo Nassif ​
Legal Manager Brazil & Head

of Dispute Resolution-
Sanofi ​

​
Nelson Teich ​

Ex-Ministro da Saúde e
Fundador da Teich & Teich

Health Care​
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REGISTROS
DO EVENTO
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APOIO MÍDIA PARCEIRA

Fotos do Evento 22

https://flic.kr/s/aHBqjCWf3a


Fotos do Evento 23

https://flic.kr/s/aHBqjCWf3a


Fotos do Evento 24

https://flic.kr/s/aHBqjCWf3a


Fotos das Evidências 25

EVIDÊNCIAS

https://drive.google.com/drive/folders/1ZcA5QxnQ4iSTsoBOA7izzAhtmnKqXVDG?usp=sharing


Fotos das Evidências
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https://drive.google.com/drive/folders/1ZcA5QxnQ4iSTsoBOA7izzAhtmnKqXVDG?usp=sharing


Fotos das Evidências
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https://drive.google.com/drive/folders/1ZcA5QxnQ4iSTsoBOA7izzAhtmnKqXVDG?usp=sharing


Fotos das Evidências 28

https://drive.google.com/drive/folders/1ZcA5QxnQ4iSTsoBOA7izzAhtmnKqXVDG?usp=sharing


Fotos das Evidências 29

https://drive.google.com/drive/folders/1ZcA5QxnQ4iSTsoBOA7izzAhtmnKqXVDG?usp=sharing


Fotos das Evidências
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https://drive.google.com/drive/folders/1ZcA5QxnQ4iSTsoBOA7izzAhtmnKqXVDG?usp=sharing


Fotos das Evidências
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https://drive.google.com/drive/folders/1ZcA5QxnQ4iSTsoBOA7izzAhtmnKqXVDG?usp=sharing


Fotos das Evidências 32

https://drive.google.com/drive/folders/1ZcA5QxnQ4iSTsoBOA7izzAhtmnKqXVDG?usp=sharing


Vídeo com Menção verbal aos Patrocinadores - 11º Cenário
das Doenças Raras no Brasil 33

https://drive.google.com/file/d/19NrS2WB0C3kksqaulEbnVoroEsVB0PUx/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/19NrS2WB0C3kksqaulEbnVoroEsVB0PUx/view?usp=sharing


DIVULGAÇÃO
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13/03 - Instagram 23/03 - Instagram
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https://www.instagram.com/p/DV0nzFCihZt/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DWPAve0DRdB/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


08/04 - Instagram 10/04 - Instagram
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https://www.instagram.com/reel/DW3zwnujUg0/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DW8t5WGAZdo/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


11/04 - Instagram 13/04 - Instagram
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https://www.instagram.com/reel/DW_MRtNEn0K/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/reel/DXFMjwNiILZ/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


17/04 - Instagram 20/04 - Instagram
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https://www.instagram.com/p/DXPffTsiMJf/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DXXN7GeDDGo/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


21/04 - Instagram 22/04 - Instagram
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https://www.instagram.com/p/DXZyzJejeOS/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DXcXpjjiYN5/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


23/04 - Instagram 24/04 - Instagram
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https://www.instagram.com/p/DXe8UNJjaWq/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DXhhEiziV3V/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


25/04 - Instagram 26/04 - Instagram
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https://www.instagram.com/p/DXkF2j_CMww/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DXmqriHja43/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


27/04 - Instagram 28/04 - Instagram
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https://www.instagram.com/p/DXpPmOeFZ-6/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DXr0VXRDmyq/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


02/05 - Instagram 05/05 - Instagram
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https://www.instagram.com/p/DX2HZFzkxB-/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DX919kOFBdN/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


06/05 - Instagram 07/05 - Instagram
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https://www.instagram.com/p/DYAaipTDy0E/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DYC_WPQk3YK/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


08/05 - Instagram 12/05 - Instagram
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https://www.instagram.com/reel/DYFn6zLDxOk/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DYP4KCOiZgu/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


15/05 - Instagram 18/05 - Instagram
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https://www.instagram.com/reel/DYXncYblBVi/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DYekCQbjC6T/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


22/05 - Instagram 25/05 - Instagram
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https://www.instagram.com/reel/DYo3bIgiN7G/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DYw81EVlrdc/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


27/05 - Instagram 29/05 - Instagram
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https://www.instagram.com/p/DY2O4G0FrE8/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DY644Unkg4S/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


01/06 - Instagram 02/06 - Instagram
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https://www.instagram.com/p/DZCnNjnDcZT/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DZFMEnGga5m/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


03/06 - Instagram 04/06 - Instagram
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https://www.instagram.com/p/DZI-ftsjUL1/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DZKVlCfn4sE/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


05/06 - Instagram 07/06 - Instagram
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https://www.instagram.com/p/DZM6WwlFsc9/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DZSD_-MDkAG/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


08/06 - Instagram 08/06 - Instagram

52

https://www.instagram.com/p/DZUh7uGDOA2/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/reel/DZU23V6xbVo/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


08/06 - Instagram 08/06 - Instagram
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https://www.instagram.com/reel/DZVUy46Izl6/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DZVa4GfEYa4/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


08/06 - Instagram 08/06 - Instagram

54

https://www.instagram.com/reel/DZVy6tBxSmx/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DZXUrGLkeIB/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


09/06 - Instagram 10/06 - Instagram
55

https://www.instagram.com/reel/DZYTqrojQes/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DZaMHD8kTU8/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


11/06 - Instagram 12/06 - Instagram
56

https://www.instagram.com/p/DZca16NkQg4/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DZfErNHkQhm/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


12/06 - Instagram 06/07 - Instagram
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https://www.instagram.com/p/DZf0lQYkaPJ/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/reel/DacvDedjIhV/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==


RELEMBRE O 11ª
CENÁRIO DAS

DOENÇAS RARAS
NO BRASIL

58
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EVENTO NA ÍNTEGRA

61



10 Anos de Cenário Brasileiro das Doenças
Raras - CONQUISTAS!

62



Playlist: 11ª Cenário das Doenças Raras no Brasil 63

https://youtube.com/playlist?list=PLevfRchjgyoAuCTB8VWbT4uTN3R0kf7_d&si=yfNzdKcakeLUgDD7


PESQUISA PÓS-EVENTO​
De uma forma geral, como você classifica o evento?

Net Promoter Score (NPS)

9.53​

Pesquisa de Satisfação - 11º Cenário das Doenças Raras no Brasil
64

ACESSE A
PESQUISA
COMPLETA

https://casahunterong-my.sharepoint.com/:b:/g/personal/heloisa_ungaro_casahunter_org_br/IQBeEk_gQEgeRJKNFpqeulAHAS-OzkHgI1lypZqkl1cqOik?e=LdCs6W


Muito obrigado!
Site Oficial da Casa Hunter 

@casahunter

Facebook da Casa Hunter

Youtube da Casa Hunter

Linkedin Da Casa Hunter

https://www.casahunter.org.br/
https://www.instagram.com/casahunter?igsh=MXByZDF0Nmt1M2tzMg==
http://facebook.com/CasaHunterBrasil
http://www.youtube.com/@casahunter
https://www.linkedin.com/company/casahunter/
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